Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Hacemos ingresar ahora a la delegación de padres de niños portadores del 
síndrome de Dravet. 


(Ingresa a sala la delegación de padres de niños portadores del síndrome de Dravet). 


—La Comisión de Salud Pública del Senado tiene el gusto de recibirlos. Les pedimos 
especiales disculpas por la demora. Nos extendimos más de lo previsto con la delegación anterior 
debido a la temática que nos plantearon. 


Sin más, les cedemos el uso de la palabra. 
SEÑOR ECHETO.- Buenas tardes. 
Mi nombre es Sergio Echeto y soy Presidente de la Asociación Dravet Uruguay. 


Queremos agradecer la apertura de esta instancia de diálogo que para nosotros es 
fundamental, en virtud de que representamos a niños y familias que desde hace años venimos 
luchando contra una enfermedad desconocida. 


Brevemente quiero decir que el síndrome de Dravet es una epilepsia refractaria que no 
responde a la medicación tradicional. No es una epilepsia que se genere a partir de una lesión sino de 
una mutación genética que hace que nuestros niños tengan decenas o cientos de crisis al día. Hoy 
trajimos algunas fotos porque lo que queremos es ponerle rostro a lo que les estamos diciendo. 


El diagnóstico no se hace en Uruguay sino que tiene que realizarse en Europa; aquí 
solamente se presume. La medicación de última generación aún no llega a nuestro país —me refiero a 
la droga stiripentol, cuyo nombre comercial es Diacomit- ya que por la baja prevalencia de la 
enfermedad -se da en 1 cada 30.000 niños— es prácticamente imposible que salga de las instancias de 
prueba. El Diacomit ya está en Argentina, pero todavía no está en Uruguay. Reitero, la droga se llama 
stiripentol y ha demostrado mucha eficacia. 


Esta enfermedad conlleva una serie de características muy especiales. La primera de ellas es 
que causa retraso neurológico y físico. Además, es una enfermedad neurodegenerativa y en cada 
convulsión, en cada crisis, nuestros niños retroceden. Y la desesperación que nosotros tenemos es que 
el síndrome de Dravet no puede diagnosticarse ni tratarse en Uruguay. Necesitamos que eso se traiga 
desde el exterior. 


Podemos decir que hasta el momento todo lo que hay va por dos caminos. Por un lado, está 
el Diacomit, que es la droga stiripentol, y, por otro, existe una cepa de cannabis que en Estados Unidos 
se encontró que no tiene tetrahidrocannabinol; por lo tanto, no tiene la sustancia psicoactiva. El CNB 
ha hecho que chicos que tenían 600 o 700 crisis por día hayan revertido su situación, hayan salido de 
su estado de postración y actualmente puedan ir a una escuela, andar en bicicleta o simplemente salir 
a la calle con sus padres. 


Es una enfermedad que no nos permite prácticamente andar en ómnibus, porque ellos 
convulsivan en cualquier momento. Por lo tanto, como son termosensibles, sacarlos al mediodía, a la 
hora en que el médico los tiene que ver, implica gastos en taxímetro o en combustible. 


No hay escuelas especiales. Nosotros empezamos ya a acercarnos a la Asociación de 
Enfermedades Raras —por eso venimos acompañados por el doctor Alfredo Toledo—, porque estamos 
intentando abrir una instancia de diálogo acerca de escuelas especiales para niños especiales, pero 
además procuramos una salida hacia una educación media cuidada que actualmente no existe. 


Es una enfermedad que aqueja a toda la familia, porque, después de que nacen estos niños, 
los padres nunca más dormimos una noche completa en nuestra vida. Las crisis por la noche son 
silenciosas y si no nos mantuviéramos despiertos, nuestro hijo podría estar muerto al otro día, porque 
puede aspirar los fluidos. Entonces, nosotros no volvemos a dormir; simplemente estamos todo el 
tiempo vigilándolos. 


Muchas veces nos pasa que en el Banco de Previsión Social, como se los ve caminar y reírse, 
se considera que tienen una discapacidad común, pero son niños totalmente dependientes durante las 
24 horas. 


Entonces nosotros, en primer lugar, queremos abrir el camino del diálogo hacia la Comisión y 
hacia el Parlamento, porque nos queremos poner a las órdenes para poder discutir estos temas. En 
segundo lugar, creemos que es necesario reflotar el proyecto de ley de enfermedades raras para poder 
empezar a entender que hay situaciones especiales que necesitan tratamientos especiales. Una familia 
con un enfermo de Dravet gasta entre USD 9.000 y USD 15.000 por año. Nosotros no los tenemos; por 
eso nuestros hijos solamente están recibiendo medicamentos paliativos para las crisis, pero en ningún 
caso los medicamentos de avanzada. Evidentemente no podemos llegar a ellos, porque solamente el 
Diacomit cuesta 1.500 euros por mes. Además, todavía no se ha habilitado la posibilidad de que exista 
cannabis seguro en nuestro país, porque no se ha reglamentado la ley. Nosotros hemos hablado con la 
Facultad de Ciencias y, como es exclusivamente cannabinol, ellos harían los tests. Y también 
podríamos hablar con el Ministerio de Salud Pública. Hay un protocolo pendiente, pero todavía no se 
ha instrumentado ese protocolo para empezar a probar con los chicos, porque verdaderamente hemos 
visto las mejorías. 


Hasta ahora la dieta cetogénica, en la que se quita todo el azúcar del cuerpo, por lo que los 
chicos funcionan en base a grasa como combustible, es lo que ha dado más resultado, pero ya está 
comprobado desde el punto de vista empírico que en el 99 % de los casos da un resultado de nueve o 
diez meses. A partir de ese momento retornan las crisis y más graves que antes. 


Entonces, hemos visto a nuestros hijos convulsivar sobre nuestros cuerpos muchas veces al 
día y es terrible. Además, de diez niños que había detectados, dos ya no están entre nosotros. No 
queremos que el próximo sea el nuestro. 


Por lo tanto, lo que venimos a plantear es que tenemos que empezar a romper determinadas 
estructuras y a conversar determinados temas para poder salir adelante. 


Una mamá Dravet deja de trabajar, deja de estudiar y se enferma desde el punto de vista 
psíquico, porque va perdiendo su autoestima y su desarrollo como ser humano. Entonces, queremos 
que dentro de lo que se plantee esté la posibilidad de que puedan trabajar de forma remota, sin un 
horario determinado, para que verdaderamente uno siga sintiendo que está vivo, que sirve y que es útil 
para esta sociedad. 


Nuestra asociación es muy reciente. Nos conformamos en diciembre y recién el mes pasado 
ingresó la carpeta al Ministerio para la personería jurídica, que está en trámite. Sin embargo, ya con el 
apoyo del Sindicato Médico del Uruguay y de la Asociación Todos Unidos Enfermedades Raras 
Uruguay, en diciembre vamos a hacer nuestro primer encuentro, el Primer Congreso Latinoamericano 
de síndrome de Dravet, porque en Uruguay se puede hablar libremente de un montón de cosas, lo que 
en otros países no se puede hacer. Además, vienen especialistas de primera línea de Chile y de 
España; esto se ha conseguido a fuerza de vender rifas y créanme que es muy caro. Contamos 
también con el apoyo del Poder Ejecutivo, que nos cedió el Salón de Actos de la Presidencia de la 
República. Por supuesto, que les va a llegar la invitación. 


Entonces, hay un montón de situaciones que tenemos que manejar: la educación, la salud de 
la familia y de los niños y la medicación; estamos frente a la Comisión para presentar el tema, que es 
muy complejo. 


SEÑOR TOLEDO.- No voy a agregar nada sobre este síndrome de Dravet porque el señor Echeto es 
el fiel exponente de lo que son los pacientes y los familiares del siglo XXI, que tienen muchísima 
información y conocimiento. A los médicos no nos debe dar verguenza decir que en muchos casos, 
como en este, saben más que nosotros. 


Entonces, no hablaremos del síndrome de Dravet pero sí de que es una de las 6.000 o 7.000 
enfermedades raras que hoy se conocen y que se pueden diagnosticar. No podemos estar de espaldas 
a esa realidad porque es parte del desarrollo científico y tecnológico de la innovación que tiene la salud 
y la medicina en el mundo; Uruguay, como país, repito, no puede estar de espaldas a todo esto. 


Lo que nos encontramos hoy, aquí, con estos familiares de pacientes, lo estamos viendo todos 
los días y cada vez más y no podemos decir que es una alegría porque muchas veces estamos 
coartados, como médicos, en cuanto a las posibilidades que se nos están dando. 


Este es un tema aparte pero que hace a lo que es la realidad de la medicina actual en 
nuestro país y es bueno que los señores Senadores también lo sepan porque lo vamos a convivir 
muchas veces. Tal vez esta misma reunión la vayan a mantener 6.000 veces más si vienen las 6.000 
asociaciones de pacientes algunas de las que, quizás, cuenten con un solo integrante en nuestro país. 
Es posible que eso nos ayude a todos a abrir un poco la mente y la visión para darnos cuenta de qué 
es lo que está pasando y que no podemos seguir dejando a familias enteras solas; tenemos que hacer 
un esfuerzo en ese sentido. No somos tontos y no nos «chupamos el dedo», por lo que sabemos que 
también hay un factor económico en todo esto, pero ello nos tiene que obligar, cada día más, a 
gestionar, a administrar mejor los recursos porque esto va a seguir pasando. 


Por suerte hoy en Uruguay, en el siglo XXI, la gente tiene un promedio de vida que está 
cercano a los 80 años y esto es diferente a lo que pasaba en el siglo pasado. Si nosotros, entre todos, 
no adecuamos nuestro sistema y nuestras posibilidades a esta realidad, nos vamos a quedar muy 
rezagados, pero esto sería lo de menos porque, en realidad, lo grave es que lo que vamos a seguir 
perdiendo son muchas vidas. 


Era nada más que eso lo que quería decir. Gracias. 


SEÑORA LÓPEZ.- Soy abuela de un niño Dravet y también lo soy de otro niño que, lamentablemente, 
ya no está. Eran gemelos y uno falleció a los tres años y medio. Lo único que pido es la medicación 
para nuestros niños, para que tengan una mejor calidad de vida. Mi hija está prácticamente presa, 
dentro de una casa, porque mi nieto no puede estar en ningún momento solo. Él es uno de los que está 
con casco en la foto que mostramos porque ya tiene dos tajos en la cabeza por los golpes que se ha 
dado en sus crisis. 


Por otra parte, él usa Diactal, que es un diazepam rectal que hay en Argentina pero que aquí 
no existe. Pido disculpas porque no tengo mucha facilidad de palabra, pero quiero decir que cuando 
fuimos a los laboratorios a preguntar por el Diactal nos dijeron que no lo traían porque son muy pocos 
los niños que lo usan. A su vez, si queremos traerlo nosotros, no lo podemos pasar por la aduana. 
Entonces, si sabemos que hay una medicación que a ellos les hace bien ¿por qué tantas trabas? Son 
niños que lamentablemente han nacido con una epilepsia mala. Si ustedes leen qué es el Dravet en sí 
pueden asustarse. Sinceramente, es algo que no le deseo a nadie pero, lamentablemente, nadie está 
libre. Nosotros empezamos siendo tres familias y, actualmente, ya hay 10 niños con Dravet, y van a 
seguir apareciendo. En nuestro país no se conoce mucho esta enfermedad. Nosotros estamos en 
contacto con una página internacional donde los padres explican qué es el Dravet, que a partir del 
primer año de edad empiezan a convulsionar, etcétera. Hay niños que están recibiendo remedios 
anticonvulsionantes que si sufren de Dravet, les van a hacer mal. Nosotros queremos informar a la 
población sobre qué es el Dravet, para ayudarlos, porque vemos que en vez de hacerles un bien, les 
están haciendo un mal. 


El niño que ustedes ven en la foto es Fausto, mi nieto querido. Cuando nos empezamos a 
conocer, vimos que todos pasamos lo mismo. Yo duermo de la mano de Fausto por miedo a no sentirlo 
cuando convulsiva. Una vez se dio un golpe en la cabeza con el posabrazo del sillón del living y lo 
partió como si hubiera sido cortado. Les cuento esto para que se hagan una idea de la magnitud de los 
golpes que se dan. ¡Yo sé que hay muchas cosas y que no sé explicarme muy bien, pero quisiera que 
al menos nos den la medicación sin tener que dar tantas vueltas! No puede ser que los niños estén 
convulsionando como lo hacen, por no contar con la medicación que, de repente, cuesta $ 200, pero no 
la traen al país. 


Pido disculpas por la emoción. 


SEÑOR ECHETO.- Nuestra idea de venir a la Comisión es abrir la puerta para hablar de una serie de 
temas como, por ejemplo, aspectos laborales, de salud y de educación. Creemos que esta llegada al 
Parlamento, a través de los señores Senadores, nos da la posibilidad de empezar a abrir esas puertas. 
Nosotros no venimos a pedirle al Estado. Nosotros venimos a aportar al Estado, a partir de nuestra 
experiencia, lo que hemos aprendido y lo que estamos dispuestos a trabajar en las comisiones, para 
verdaderamente empezar a fabricar y crear las soluciones, con los recursos que son finitos, pero 
también queremos decir que las posibilidades son muy grandes, mediante la reasignación de recursos 
y distintas interacciones. Cuando hablamos de Dravet, estamos hablamos de diez chicos, pero hay 
cientos de familias que nos están llamando todos los días por epilepsias refractarias que también 
necesitan atención, subsidio y hacer un estudio exacto de su enfermedad. Por lo tanto, hay mucho para 
hacer. 


Queremos agradecerles que nos reciban y decirles que no venimos a pedirles que ustedes 
trabajen por nosotros, sino que venimos a decirles que queremos trabajar en esto y ofrecer todo lo que 
tenemos, que es dar nuestra vida a nuestros hijos, y estamos dispuestos a hacerlo. 


SEÑORA PASSADA.- Les agradezco su presencia. 


Algunos ya conocíamos la enfermedad. Creo que con el señor Senador García, en la Cámara 
de Representantes, compartimos la discusión del proyecto de ley de enfermedades raras, que quedó a 
medio camino, pero creo que hay voluntad política de retomar ese tema, que no es menor. 


Voy a hacer algunas preguntas. ¿Dónde funciona esta asociación? 


SEÑOR ECHETO.- Se trata de una asociación civil: la Asociación Dravet Uruguay. La personería 
jurídica fue ingresada hace más de un mes al Ministerio de Educación y Cultura, a la Dirección de 
Registros. Actualmente está funcionando en el domicilio de uno de nosotros, ubicado en la calle Dunant 
4196, en Piedras Blancas. Precisamente, una de las cosas que tenemos pendientes es disponer de 
una sede, porque ello nos permitiría, no solo funcionar de manera adecuada desde el punto de vista 
administrativo, sino también crear una clínica de rehabilitación y con sus recursos poder financiar la 
asociación. No pretendemos ser una carga para la sociedad, sino que, por el contrario, queremos tener 
la oportunidad de poder autogestionarnos, llevar adelante la crianza de nuestros hijos y encontrarnos 
con los hijos de otras familias que, como todos sabemos, puede ser la de los señores Senadores o de 
cualquiera que en este momento camine por la calle. 


SEÑORA PASSADA.- Señor Presidente: estaríamos haciendo dos planteos. Como bien lo señalaban 
los integrantes de la delegación, este problema no tiene que ver solo con la situación concreta y la 
medicación, que es el problema vital, sino que ello tiene un efecto dominó sobre las familias y los 
padres en otras circunstancias relacionadas con otras áreas, como la laboral, la atención y la 
educación, lo que no es menor. Dicho de otro modo, estos pacientes deberían tener una forma de 
ingresar al sistema. 


Por ello, solicitaría que la versión taquigráfica de esta sesión sea remitida a los Ministerios de 
Salud Pública y de Educación y Cultura, a los efectos de que, a partir de esta entrevista —que creo no 
va a ser la última— se genere un vínculo y podamos trasmitir nuestra preocupación. No dudo de que 


vamos a focalizar la mirada en este tema que, como dije antes, no es menor. Es más, no se trata de 
una cuestión numérica; no importa si son un o diez pacientes, sino el problema en sí mismo. 


SEÑOR BESOZZI.- En el mismo sentido que la señora Senadora Passada, quiero expresar que me 
parece un tema muy sensible y que el amor a un hijo no tiene límites. Por tanto, primero que nada 
saludo a la delegación y los felicito porque de lo que se trata es de resolver algo que puede parecer 
sencillo, porque estamos hablando de la medicación. 


Me quedo con las palabras de la señora Senadora Passada, y además de que se remita la 
versión taquigráfica de esta sesión a los Ministerios mencionados consulto a los señores Senadores si 
la Comisión se podría contactar en forma directa, pues quizás se podría actuar con mayor rapidez. No 
sé si la posibilidad de disponer de este medicamento depende de la habilitación o en realidad se trata 
de que los laboratorios no lo traen. Los Senadores que son médicos a lo mejor saben más de esto, 
pero a lo mejor la pregunta es: ¿qué pasa que no se puede traer? Seguramente, la intención de la 
señora Senadora Passada es que el Ministerio de Salud Pública esté al tanto de esta situación; 
supongo que lo debe estar y confío plenamente en sus autoridades. 


Insisto, quizá la Comisión podría hacer una gestión directa y saber qué pasa con el tema del 
medicamento. Me parece que sería un primer paso para resolver esta situación tan difícil que viven 
estas familias. 


SEÑOR ECHETO.- Quiero anunciarles que en noviembre les va a llegar una invitación formal para el 
Primer Congreso Latinoamericano del Síndrome de Dravet, que será el primero y concurrirán familias 
de Argentina, Brasil y Chile. Se están haciendo gestiones para que vengan familias de Colombia, a 
quienes esperamos poder asegurarles un alojamiento lo más económico posible. Asimismo, participará 
la doctora Rocío Sánchez Carpintero, de la Universidad de Navarra; el doctor Luis Miguel Aras Portilla, 
de la Fundación Síndrome de Dravet de Europa y el doctor Felipe Court, investigador chileno de la 
Universidad Católica de Santiago, que está trabajando en la regeneración de neuronas. 


La idea es invitar a los señores Senadores y a familias que tengan integrantes con problemas 
neurológicos. Además, van a venir un día antes porque pensamos que en esta Casa, que es la casa de 
todos nosotros, se puede hacer un recibimiento y una reunión con Legisladores y médicos para dar 
mayor difusión al tema y, sobre todo, para poder integrar y enterar a todas las familias del país. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Realmente agradecemos la invitación. Cuenten con nosotros para esa 
instancia, así como con todo el apoyo logístico que podamos brindar. 


Entonces, como decía la señora Senadora Passada, enviamos la versión taquigráfica a los 
Ministerios de Salud Pública y de Educación y Cultura y, a partir de ello, como planteaba el señor 
Senador Besozzi, podemos generar un intercambio con el señor Ministro de la primera cartera 
mencionada para analizar el tema más en detalle, sobre todo en lo que tiene que ver con la 
medicación. 


Quiero hacer un comentario con respecto a lo que decía el doctor Toledo. Afortunadamente, 
cada vez es mayor la información. No solo hay padres o abuelos informados, sino que además pelean 
por el derecho a la salud de sus hijos o nietos. Esa es la mayor certeza de que las cosas se van 
logrando. A veces parece muy difícil el acceso a la medicación, por su costo, pero el hecho de que 
estén organizados es un paso sumamente significativo. Por tanto, los respaldamos en la iniciativa de 
organizarse y cuenten con nosotros en lo que esté a nuestro alcance en la Comisión. 


SEÑOR ECHETO.- Nosotros queremos agradecerles por el prestigio del lugar donde estamos 
sentados. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Muchas gracias. 


Se levanta la sesión. 


(Son las 19:11). 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


